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Como acompanar
a un nino durante l
enjermedad. terminal
de un ser guerido
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Grief Support for Children, Teens,
Young Adults and Their Families



Acompaiar a su hijo mientras un ser querido
atraviesa una enfermedad terminal puede
ser la tarea mas dificil que le haya tocado

enfrentar, en especial, si la enfermedad
es avanzaday usted esta cuidando de esa
persona. A continuacién, le compartimos
algunas maneras en las que usted y su hijo
pueden transitar este dificil momento.

Comuniquele lo que sucede

Por mas dificil que sea, es importante que los
niNos sepan que su ser querido padece una
enfermedad terminal y es posible
gue muera. Una comunicaciéon
transparente y honesta fomenta

la seguridad y permite que

el nino confie en que usted

puede ayudarle a procesar sus
emociones. Mantener un didlogo
abierto con su hijo permitira que
se sienta incluido en la experiencia,
y creara oportunidades para hacer
preguntasy clarificaciones.

Ayudele a entender

Expliquele el diagndstico con un vocabulario facil
de comprender. Esto evita que los nifios llenen
los espacios vacios con su imaginacion. Use los
términos “morird de” o “muriendo”. Evite las
frases confusas como “no estard aqui mucho mas
tiempo”, “fallecerd” o “estd enfermo”. Decir que
un familiar esta “enfermo” puede dar lugar a que
el niflo sienta miedo hacia otras enfermedades,
como el resfriado o la gripe. Ponerle un nombre
a la enfermedad, como céncer o insuficiencia
cardiaca, ayuda a que procesen la verdad e
infunde confianza en usted como cuidador.

Dentro de lo que usted sepa, expliquele qué
ocurrird en el futuro; esto incluye qué podria pasar
con el avance de la enfermedad, y qué puede
esperar de su cuidado y su rutina. Manténganse
en comunicaciéon con su hijoy expliquele las
novedades que tenga.

Durante este proceso, invitelo a hacer las
preguntas que le surjan. Antes de ofrecer

una respuesta, pregunte acerca de sus
pensamientos y emociones iniciales, y

los conocimientos que ya tenga sobre la
enfermedad. Lo mejor es que el nifio sepa la
verdad, tenga en cuenta su edad y nivel de
desarrollo antes de responder. Esta bien si no
sabe todas las respuestas. Puede escuchar sus
preguntasy decir: “Intentaré averiguarlo”.

El comienzo del duelo
La enfermedad terminal de su ser querido
cambid todos los planes y suefios que tenia
para su familia. Cada persona tendra una forma
Unica de procesar con aquellas situaciones
gue cambian la vida de forma drastica. Tal vez
algunos niflos quieran hablar al respectoy
otros prefieran mantenerse en silencio. Quizas
algunos expresen sus emociones y otros
ocupen su tiempo con actividades.

Dé el ejemplo de un duelo saludable
expresandole a su hijo como se siente y
permitiéndole compartir sus sentimientos con
usted. Puede llorar frente a él, y contarle que se
siente triste o que a usted esta noticia también
le afecta. Demostrar sus emociones permite que
su hijo sienta y exprese el duelo, el enojoy las
emociones de injusticia sobre la enfermedad.

Cree una rutina con flexibilidad y opciones

Si la persona enferma requiere de su cuidado
y tendra menos tiempo con su hijo, expliquele
quién atenderd sus necesidades ahora y quién
se ocupara de su cuidado mientras usted
atiende a su ser querido. Cree rutinas en el
hogar que generen predictibilidad en su hijo.
Respetar el orden de las comidas, las rutinas
antes y después de las obligaciones escolares,
la hora de dormir y las tareas domésticas
genera estabilidad. Brindar opciones, como
preguntarle si le gustaria hacer la tarea antes
o después de cenar, puede ayudar a su hijo a
recuperar un sentido de control.



Siempre que pueda, procure tener a alguien que le
ayude a cuidar de su hijo cuando deba ir al hospital
0 a una visita médica. Intenta crear oportunidades
para compartir tiempo juntos, y brindele consuelo
a su hijo con proximidad y abrazos.

Genere oportunidades para la expresion
personal y el juego

Los nifos se expresan mediante el juego, el arte
y la escritura. Prepare un espacio en el hogar, o
en otro lugar, donde puedan acceder a
materiales artisticos, como crayones,
|apices de colores, marcadores

y papel. Puede proponer ideas
tales como hacer un dibujo

para su ser querido o escribirle
una carta. Las actividades al

aire libre, como correr o hacer
deporte, pueden ayudar a liberar
las emociones del duelo.

A medida que su hijo exprese sus

emociones, ayudelo a reconocerlas mediante la
reflexion. Si dice: “Me asusta que mamd muera”,
puede responderle: “Tienes miedo de que mamad
muera”. Por mas dificil que sea, no es necesario
gue intente aligerar la situacién. Contar con su
presencia y su apoyo mientras procesa la nueva
realidad le ayudara a prestar atencion a sus
emocionesy a encontrar formas de expresarlas.

Su hijo no asimilara la pérdida enseguida, sino
que atravesara el duelo poco a poco. Tal vez note
gue puede sentir felicidad y tristeza al mismo
tiempo. Realizar actividades sociales regulares,
como jugar con sus amistades, le dara un alivio
natural para la intensidad de su realidad.

Visitas al hospital

Deje que su hijo decida si quiere visitar a su ser
querido en el hospital. Si expresa que no siente
comodidad, respete su decision y proponga
alternativas, como escribir una nota o hacer un
dibujo para colgar en la habitacion del hospital.
De esta forma, incluye a su hijo mientras cuida
de su bienestar.

Si expresa que quiere ir al hospital, describale qué
habray como se vera la persona. Es posible que
vea vendajes, una cabeza rasurada, un respirador
y otros instrumentos médicos. Muéstrele
fotografias de la habitacién y de su ser querido.
Expliquele la funcién del equipamiento y de qué
manera ayudan, y no lastiman, a su ser querido.
Cuéntele a su hijo las emociones que podria
sentir cuando vea a su ser querido, como miedo,
tristeza o preocupacion. Permitale abandonar la
habitacién cuando necesite tomar un descanso.
Considere invitar a amistades o familiares
que puedan brindarle apoyo; alguien que

pueda ir al hospital con usted y acompanar

a su hijo en la sala de espera durante

los descansos.

Durante las visitas, quédese en la habitacion
con su hijo. Proponga ideas y permitale
decidir cémo quiere relacionarse con su ser
querido; por ejemplo, si quiere sostener su mano,
conversar, mirar una pelicula o jugar. Preséntele al
personal médico y de enfermeria que cuida de su
ser querido.

Pase tiempo con su hijo luego de la visita.
Responda sus preguntas, invitelo a hacer un
dibujo de la experiencia. Den un paseo juntos
0 jueguen a la pelota. Asi libera energia fisica a
través del movimiento y crea una oportunidad
para hablar.

Cémo decir adiés

Preparar a su hijo para la muerte de su ser
querido le facilitara las herramientas emocionales
necesarias para enfrentar una de las tareas mas
dificiles: despedirse. Expliquele a su hijo qué
sucede cuando una persona muere. Es posible
gue note un cambio en la respiracion de la
persona, que se torna mas fuerte, y que su piel
podria mirarse diferente. Cuando una persona
esta muriendo suele estar, o bien durmiendo y sin
poder responder, o bien agitada y desorientada.
Expliguele que, aunque la persona no pueda
responder, puede escuchar y sentir su presencia.



Si la persona que estd muriendo vive en el mismo
hogar que su hijo, entonces notara cambios
graduales. De lo contrario, si esta en el hospital, en
otra casa o en un centro de cuidados de hospicio,
muéstrele fotografias de lo que verd, sobre todo si
hubo cambios en el equipamiento médico o en

la apariencia de su ser querido. Esto le ayudara

a su hijo a reconocer lo que observara antes de
llegar. Primero, muéstrele una fotografia de

la puerta, las personas que cuidan de su ser
querido, el equipamiento médico, lacamay la
persona gque esta muriendo.

Invite a su hijo a llevarle un regalo a su ser
querido, como flores, un dibujo o una carta. Si no
quiere ir a la visita, cuéntele en qué parte de la
habitacion dejoé el regalo y cémo cree que este
ayudod a su ser querido.

Si su hijo le da el regalo personalmente, pero su
ser querido no puede responder, puede decirle:
“Aunque papd no pueda responderte, él te
escucha y siente tu amor en su corazon”.

Invite a su hijo a decir adids con los siguientes
indicadores:

Deseo

Siempre recordaré

Gracias por

Apoyo adicional

El apoyo de la familia y las amistades puede
tener un impacto positivo en su familia. A veces,
las personas quieren ofrecer su ayuda, pero no
saben cémo hacerlo. Permitir que otras personas

le brinden apoyo de la forma en que usted mas
lo necesite favorecerd su sanacioén. Por ejemplo,
pueden cocinarle, hacer sus compras
o arreglar su jardin. Designe a
una amistad o un familiar
para que se comunique
con las personas que
pregunten por su ser
querido. Pidale que se
comunique regularmente
/ con el maestro o consejero
[ escolar de su hijo para que
puedan proporcionarle un
cuidado adicional dentro del
establecimiento escolar.

Cuide de su bienestar

Si usted es quien cuida de la persona que

tiene una enfermedad terminal, es probable
gue ocuparse de ella afecte la manera en que
procura su propio bienestar. Hay estudios en
las que se demostré que los niflos se benefician
cuando sus padres se ocupan con amor de su
salud fisica y mental. SANE para poder seguir
cuidando de quienes lo necesiten.

SANE y cuidese en el proceso

Sostenga una rutina normal tanto
como le sea posible y descanse con
frecuencia.

Atienda sus necesidades: cuide su
cuerpo con alimentos saludables y
agua, y manténgase en movimiento
con actividades como estiramientos
o caminatas al aire libre.

No rechace el apoyo de otras personas;
acéptelo de las maneras que le
resulten mas utiles.

Exprese sus emociones con otras
personas cuando surjan.
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Jessica’s House ofrece grupos gratuitos
de apoyo entre pares a ninos, adolescentes,
adultos jévenes y sus cuidadores adultos
gue estén atravesando un duelo por una
muerte. En cada grupo se combinan
platicas terapéuticas con juegos y
expresion creativa para fomentar la
sanacion y la esperanza para el futuro.

Para. obtener més apoyo y recursos:
jessicashouse.org
info@jessicashouse.org
o llame al (209) 250-5395
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